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RESUMEN

La enfermedad de Alzheimer no solo afecta a la persona que la padece, sino que
también repercute de manera muy importante en la familia. El cuidado de estos
pacientes eleva la morbilidad psicolégica y el estrés de los cuidadores principales. El
propdésito de este estudio fue identificar las variables asociadas con la depresiéon y
la sobrecarga que experimentan los cuidadores principales de estos pacientes. Se
realizé un estudio descriptivo que incluyé a 100 cuidadores de adultos mayores con
demencia leve y moderada, que asistieron a la Consulta de Trastornos Cognitivos
del Hospital "Carlos J. Finlay". Entre las caracteristicas socio-demogréaficas
predominaron los cuidadores del sexo femenino, el grupo de edad entre 40 y 49
afios y los cuidadores con grado de consanguinidad con el anciano. Ademas,
predominé entre los cuidadores el estado civil casado y la mayoria de los
cuidadores tienen vinculo laboral. La sobrecarga y la depresion experimentada por
los cuidadores principales fueron elevadas. Las variables asociadas a la depresién y
la sobrecarga fueron los cuidadores principales que no reciben apoyo y sus
pacientes presentaban trastornos en los habitos alimentarios.

Palabras clave: Ancianos, Enfermedad de Alzheimer, Demencia leve, Demencia
moderada, Cuidadores, Sobrecarga.

ABSTRACT

Alzheimer's disease not only affects older people suffering from it but also has a
significant effect on his/her family. The care of this patient increases the
psychological morbidity and stress in the main caregivers. The purpose of this study
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was to identify associate variables to depression and burden in the caregivers. We
realized a descriptive study that included 100 caregivers of elderly people with mild
and moderate dementia, from cognitive consult in Carlos J° Finlay Hospital. Among
socio-demographic characteristics was a predominance of women, most were
middle age (40 _ 49 year) and most of them were married. Nearly one half of the
caregivers worked outside the home, and the caregivers had relationship with the
patient with dementia. The depression and burden were elevated in the caregivers.
Moreover, the variables associated with depression and burden were the caregivers
not received help and the patients with alimentary habits as behavior and
psychological symptoms.

Key words: Older people, Alzheimer's disease, Mild Dementia, Moderate Dementia,
Caregivers, Burden levels, depression.

INTRODUCCION

A pesar de que el término "demencia" se utiliza para describir una variedad de
trastornos organicos, mas que un trastorno especifico, la enfermedad de Alzheimer
hace referencia a un sindrome de deterioro, responsable del 60 y el 70 % de los
casos. ' ? La demencia de Alzheimer constituye uno de los problemas de salud
publica mas importantes del siglo XXI. Dada su relaciéon con la edad, se constata en
la dltima década un continuo incremento tanto en su incidencia como en su
prevalencia, debido al aumento progresivo de la longevidad en la poblacién.®

El nimero de personas con demencia tipo Alzheimer a nivel mundial crece
rapidamente y se pronostica que 65,7 millones de personas la padeceran en el
2030.%° Estudios epidemiolégicos estiman que en Asia, la padeceran entre ocho y
10 millones, en Europa alrededor de 15 millones y en América del Sur 1,5 millones
de personas.” ® En el archipiélago cubano, aproximadamente 130 000 personas
padecen la enfermedad de Alzheimer o una demencia relacionada, cifra que debe
duplicarse para el 2020.° Los estudios epidemioldgicos realizados en los municipios
de Marianao, la Lisa, Playa, 10 de Octubre, Bauta y en algunos de los cabeceras de
Matanzas muestran una prevalencia del sindrome demencial entre un 8,2 y 11,2 %
por cada 100 ancianos y corresponde a la enfermedad de Alzheimer un 5,5%.*°

Las demencias plantean multiples dificultades para muchas familias de personas
que las sufren. Se trata de enfermedades que provocan un deterioro progresivo de
la persona que la padece y adaptarse a la situacion requiere de constantes ajustes
en la forma de proporcionar los cuidados.**™*® La experiencia de ser cuidador
principal implica hacer cambios en el estilo de vida, reorganizar la vida laboral y
social; distribuir los recursos personales, los econdmicos y afrontar las sobrecarga
que se produce.* *°

Aunque el concepto de sobrecarga dado por Zarit se remonta al afio 1986, en la
actualidad este concepto ha cobrado vigencia y ha sido retomado en la reciente
publicacién realizada por un prestigioso grupo de investigadores, que provee a los
profesionales los estandares surgidos de la medicina basada en la evidencia, para
una adecuada implementacion de conductas diagndsticas y terapéuticas. En esta
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guia, el término sobrecarga hace referencia a las consecuencias psicolégicas, fisicas
y a cambios derivados de la atencién a causa de la demencia.*®

La medicién de la sobrecarga se ha convertido en un aspecto muy importante
debido a que es un predictor de la calidad del cuidado.” La escala de sobrecarga de
Zarit es la mas utilizada a nivel nacional e internacional. Fue validado en un estudio
de prevalencia de la demencia realizado en 24 paises incluido Cuba y mostré en la
poblacién cubana un alfa de Cronbach de 0,89.%% 2

El presente trabajo tuvo el objetivo de identificar las variables asociadas a la
sobrecarga que experimentan los cuidadores principales de estos pacientes que se
encuentran en los estadios leves y moderados de la enfermedad.

METODOS

Se realiz6 un estudio descriptivo que incluyé a 100 cuidadores principales de
adultos mayores con demencia leve y moderada de acuerdo con los criterios del
DSM 1V de la Sociedad Psiquiatrica Americana que constituyen la totalidad de
ancianos que asistieron a la Consulta de Trastornos Cognitivos del Hospital «Carlos
J. Finlay». Se entrevistaron los cuidadores de los pacientes que cumplieron los
criterios de inclusién siguientes: voluntariedad del cuidador para participar en el
estudio, vivir en la misma residencia del anciano con demencia leve o moderada,
estar facilitando cuidados al anciano demente por un periodo de 6 meses 0 mas y
no es remunerado econémicamente por la realizaciéon de dichas tareas de cuidado.

En un primer momento fue aplicado el cuestionario socio demografico (anexo 1) a
los cuidadores principales de los pacientes luego de firmar el consentimiento
informado, con el objetivo de obtener informacion que nos permitieran caracterizar
la poblacién objeto de estudio. En un segundo momento fue aplicada la entrevista
sobre la carga del cuidador (Escala de Zarit y Zarit) (anexo 2).

Para el procesamiento y andlisis estadistico se utilizé el paquete estadistico SPSS
version 15.0 para Windows. Los resultados obtenidos se presentaron en tablas
estadisticas de frecuencias absolutas y porcentaje. Ademas, se incluy6 el calculo de
la media aritmética para la edad del cuidador principal. Para detectar cuales de las
variables independientes se asociaban significativamente a la sobrecarga se realiz6
primero un analisis univariado a través de la prueba de independencia (X?). A partir
de los resultados anteriores se seleccionaron las variables que intervinieron en la
regresion logistica para identificar las variables asociadas a la sobrecarga
experimentada por los cuidadores principales de estos pacientes con un a =0.05.

RESULTADOS

Los resultados del cuestionario socio demografico reflejan que, la media de edad
fue de 58,26 afios y la desviacién tipica de 11,620. De los 100 cuidadores
principales estudiados el 84 % correspondieron al género femenino. Con respecto a
la distribucién segun el estado civil, se encontré que fueron favorecidos los
casados(as) con un 61%, seguido por los solteros(as) con un 28 % y los viudos(as)
con un 11 %. En relacion al nivel educacional, predominé el nivel superior con un
47 %, seguido con un 43 % el preuniversitario completo y un 10 % correspondio al
nivel educacional de hasta secundaria completa. El 71 % de los cuidadores
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principales no trabajan y solo el 29% de ellos se mantenian vinculados
laboralmente. El 49 % de los cuidadores principales son los hijos de los pacientes.
Seguidos de las esposas(0s) con un 28 % y un 23 % otros, categoria que agrupa a
las nueras, hermanos, nietos, sobrinos y amigos o vecinos. (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas socio demograficas de los cuidadores principales

| Yariables | h | 0
| Sexo | Femening | a4 | g4
| | mMasculing | 16 | 16
Mivel educacional Hasta secundaria 38 38
completa
Preuniversitario 40 40
completo
| | Mivel superiar | 22 | 22
| Estado civil | Soltero | 23 | 16
| | Casado | 50 | 50
| | wiuda | 27 | 34
| Yinculo labaral | Mo trabaja | 71 | 71
| | Trahaja | 29 | 29
| Yinculo con el paciente | Esposa (o) | 28 | 28
| | Hija (o) | 49 | 49
| | Otros | 23 | 23
‘ Tiempo brindando ‘ De 6 meses a 1 .?ﬁcuj ‘ 29 ‘ 20
11 meses y 29 dias
| cuidado | De 2.a 4 afios | 43 | 43
| | Mas de 4 afios | o8 | 28
| Horas que dedica al | Hasta 12 horas | 16 | 16
| cuidada | Mas de 12 horas | a4 | 84
| dpoya recibido | Mo | T4 | T4
| | Si |2 | 26

Media de edad 58.26 v una dt: 11.620
Fuente: Cuestionario socio demografico v clinica,

La tabla 1 recoge los resultados relacionados con el tiempo que llevan los cuidadores
principales brindando cuidados y las horas que dedican para realizar esas actividades.
Destaca el apoyo que reciben de otros familiares, amigos o vecinos y las frecuencias de las
enfermedades crénicas no trasmisibles presentes en los cuidadores principales. El 43 % se
encontrd brindando cuidados por un periodo de dos a cuatro afios después del diagndstico
de la enfermedad, seguido en un 29 % en el de seis meses a un afio, 11 meses y 29 dias y
el 28 % lo ha brindado en un tiempo mayor a cuatro afios. El 84 % dedica méas de 12 horas
diarias al cuidado del adulto mayor con esta enfermedad. En relacion al apoyo recibido, el
74 % de los cuidadores principales no reciben apoyo de otros integrantes de la familia,
amigos 0 vecinos.
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La tabla 2 exhibe el comportamiento de la sobrecarga de los 100 cuidadores
principales participantes en el estudio. El 74 % experimenté algun nivel de
sobrecarga, de los cuales el 70 % presentd una sobrecarga leve y el 30 % una
sobrecarga intensa en el momento de la investigacion. El 26 % de cuidadores
principales estudiados no presentaban sobrecarga en el momento del estudio.

Tabla 2. Comportamiento de la sobrecarga en los cuidadores

Yariables n ]
Sobrecarga Mo presentan 26 26
Si presentan T4 T4

Leve 52 70

Intensa 22 30

La tabla 3 expone los resultados de la regresion logistica con respecto a la
sobrecarga. Los hallazgos afirman que el apoyo recibido fue la variable
independiente asociada a la presencia de sobrecarga en el cuidador principal. Se
muestra que es 38,48 veces mas probable que los cuidadores principales que no
reciben apoyo experimenten sobrecarga que aquellos que si lo reciben.

Tabla 3. Resultados del analisis multivariado {regresian logistica) de |a

variable sobrecarga en los cuidadores principales

Yariables B Sig OR I.C. 95% para
ExP{B}
| Inferior | Superior
Apoyo recibido 3,65 o 38,4582 10,381 142,658
DISCUSION

Los resultados del cuestionario socio demografico evidencian que la mujer sigue
siendo la destinada al rol de cuidar al enfermo. Similares resultados fueron
obtenidos en un estudio que incluy6 a 128 cuidadores de pacientes incluidos en un
programa de incapacitados, donde el 91 % eran mujeres. La media de edad del
cuidador fue de 56,67 + 13,69.7% %3

Es notable que la mayoria de los cuidadores principales en estudio no se
encuentren trabajando, lo que reafirma la idea de que el cuidado del paciente con
demencia, se convierte en una labor de dedicacidn casi exclusiva de la persona que
asume la responsabilidad del cuidado del paciente en el hogar, independientemente
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de la edad del enfermo.?* Los hallazgos en este estudio concuerdan con otros
investigadores,?® los cuales encontraron altos niveles de sobrecarga en los
cuidadores principales estudiados.

Al relacionar la sobrecarga con las variables socios demograficos de los cuidadores
principales, se evidencid que los resultados se corresponden con los de otros
autores, al describir la relacién significativa del apoyo recibido con la sobrecarga de
los cuidadores principales de estos pacientes. ?°

Los resultados permitieron concluir que los cuidadores principales fueron
mayormente hijas, de estado civil casado, sin vinculo laboral, con un nivel superior
de escolaridad y sin recibir apoyo. La sobrecarga experimentada fue elevada. La
variable asociada a la sobrecarga evidenci6, que los cuidadores principales que no
reciben apoyo tienen mas probabilidades de experimentar sobrecarga que aquellos
que reciben apoyo.
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ANEXO 1: Cuestionario socio demografico para los cuidadores principales
de pacientes con demencia de Alzheimer en los estadios leve y moderado.

1 ¢Qué edad tiene usted?
2. Sexo:

Femenino 1

Masculino 2

3. ¢Esta usted casada(o) actualmente?

Soltera(o) 1
Casada(o) 2
Viuda(o) 3

4, ¢Cual es su nivel educacional o escolaridad alcanzada?

Hasta Secundaria concluida 1
Preuniversitario Concluido 2
3

Nivel superior

5. ¢Quién le proporciona el cuidado al paciente?

Esposa (0) 1
Hija(o) 2
Otros 3

6. ¢Recibe ayuda de algun tipo para cuidar a su familiar?

No 0
Si 1
7. ¢ Se encuentra trabajando usted actualmente?
No trabaja 0

Trabaja 1

8. ¢Qué tiempo lleva usted brindando cuidados al paciente?

6 meses - 1 afio, 11 meses y 29 1
dias



2- 4 afnos 2

Mas de 4 afos 3

9. {Cuantas horas al dia le dedica usted al cuidado del paciente?

Menos de 6 horas 1
De 6 - 12 horas 2

Mas de 12 horas 3



ANEXO 2

ESCALA DE CARGA DE ZARIT
Entrevista sobre la carga del cuidador

Nombre Fecha

INSTRUCCIONES: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
como se sienten , a veces las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion
debe indicar con que frecuencia se siente usted, asi, nunca, raramente, algunas veces, bastante a
menudo y casi siempre. A la hora de responder piense de que no existen respuestas acertadas o
equivocadas, sino tan solo su experiencia.

0 = NUNCA. 1 = RARA VEZ. 2 = ALGUNAS VECES.

3 = BASTANTES VECES. 4 = CASI SIEMPRE

1A. ¢ Cree gque su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2A. {Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted ?

3A. {Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades en
su trabajo o su familia ?

4B. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar ?

5B. ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar ?

6B. ¢ Piensa de que su familiar afecta negativamente a su relacidon con otros miembros de su familia
?

7A. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar ?

8A. ¢ Cree de que su familiar depende de usted ?

9B. ¢ Se siente tenso ciando esta cerca de su familiar ?

10A. ¢ Cree de que su salud se ha deteriorado por cuidar a su familiar ?

11A. ¢ Cree de que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su familiar ?

12A. ¢ Cree de que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar ?

13A. ¢ Se siente incomodo por desatender a sus amistades debido a su familiar ?

14A. ¢ Cree de que su familiar parece esperar que usted sea la persona que le cuide, como si usted
fuera la Unica persona de quien depende ?

15C. ¢ Cree de que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos ?

16C. ¢ Cree de que serd incapaz de cuidarle/a por mucho mas tiempo ?

17B. ¢ Siente de que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar ?

18B. ¢ Desearia dejar el cuidado de su familiar a otros?

19B. ¢ Se siente indeciso sobre que hacer con su familiar ?

20C. ¢ Cree que deberia hacer mas por su familiar ?

21C. ¢ Cree que podria cuidar mejor de su familiar ?

22A. Globalmente ¢ Qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar ?

Leyenda: 22 - 46: No hay sobrecarga.
47 - 55 : Sobrecarga Leve.
56 - 110: Sobrecarga Intensa.
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